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Programmen ”Vard, rehabilitering,forskning och ekonomisk trygghet” och ”sa har arbetar
Parkinsonférbundet” antogs vid Parkinsonférbundets kongress 2017.



Vard

Viarden ska alltid ge information om vilka behandlingsalternativ som finns och
ska vara grundad pad aktuell forskning och klinisk erfarenhet. Parkinsons sjuk-
dom karaktdriseras av kraftigt varierande symtombild fran person till person
och det dr nédvdndigt att behandlingsinsatserna individanpassas.

Parkinsonférbundet ska verka for en jdmlik och bra vdrd for personer i Sverige
med Parkinsons sjukdom. Den som drabbas av Parkinsons sjukdom behéver en
vdrdkedja préglad av kvalitet, tillgdnglighet och jamlik vdrd.

Vara framsta Krav pa forandring

Varden i Sverige préglas av stor ojéimlikhet
over landet, det gdiller inte minst varden for
personer med Parkinsons sjukdom. Vi har
ddrfér vilkomnat de riktlinjer for varden av
personer med MS och Parkinsons sjukdom
som Socialstyrelsen presenterade i decem-
ber 2016. Riktlinjerna riktar sig till besluts-
fattare i vdarden och tar frimst sikte pa de
omrdden ddr man behéver avsdtta medel
for att kunna tillgodose det som krdivs.

Vi anser att varden dven behdver riktlinjer
for varden av personer som har drabbats av
Atypisk Parkinson. Darutdver behdvs rikt-
linjer for vard av Parkinsons sjukdom i livets
slutskede.

Under de ndarmast aren kommer vi att verka
for att riktlinjerna implementeras ute i lanen.

Tillgang till specialistlikare
Allmanldkare har generellt sett bristande
kunskap om Parkinsons sjukdom, dess medi-
cinering och behandlingsmdjligheter. En
remiss till specialistldkare behovs for att fa
diagnosen faststalld, information om sjukdo-
men samt paborja behandling. Allmanlakare
och specialister maste samarbeta kring pa-
tienten. Parkinsonpatienter behover uppfolj-
ning tva ganger per ar, eller efter behov, av
neurolog eller geriatriker.

Vid Parkinson i komplikationsfas ska det all-

tid utredas om man kan vara lamplig for na-
gon av de avancerade behandlingarna.

Bristen pa specialister maste atgardas och
det behovs fler neurologer med inriktning
mot Parkinsons sjukdom. For att astadkom-
ma detta maste bade intresset och antalet
utbildningsplatser oka.

Patientlagen, fornyad medicinsk
provning

Mojlighet till fornyad medicinsk prévning i
enlighet med bestammelser i Patientlagen,
ska tillhandahallas nér ldkaren, patienten el-
ler anhorig begar det. Den som kadnner tve-
kan om sin lakares bedémning har ratt att
fa en fornyad medicinsk bedémning. | forsta
hand bor man be sin ldkare att skriva remiss,
i andra hand har man mojlighet att skriva en
egen remiss. Fornyad medicinsk provning
innebar att man har majlighet att bli under-
sokt av en annan ldkare an den man forst
vande sig till. Syftet med att fa en fornyad
provning, s.k second opinion, ar att man ska
vara saker pa att fa den vard och behandling
som passar bast for en sjalv. Det ar en trygg-
het och styrka for saval patienten som den
behandlande ldkaren.



Parkinsonféorbundet foreslar foljande:

J Personer med Parkinson ska ordineras den behandling som
ger basta mojliga effekt beroende pa sjukdomsstadium och
symtom.

. Den som fatt Parkinson ska fa begriplig information om
behandlingsval, egenvard och behandlingsprognos. Informationen
ska dven ges till ndrstaende och anhoriga for att 6ka kunskapen,
sakerheten och forstaelsen for sjukdomen.

. Aterkommande kontrollundersékningar tva ganger per ar.
Som ett forsta delmal satter vi att alla ska erbjudas ett besok per ar
hos parkinsonspecialist (neurolog eller geriatriker).

J Tillgang till ett parkinsonteam som bestar av ldkare, sjuk-
skoterska och minst ytterligare tva av foljande: fysioterapeut,
arbetsterapeut, logoped, psykolog, dietist eller annat. Parkinson-
skoterskan har en viktig roll som vardkoordinator.

J Behandlingsvalet vid Parkinson i komplikationsfas bor
styras av vad som har storst potential for att hjalpa och att man vid
beslutet dven tar hansyn till patientens dnskemal, om de ar maijliga
att tillgodose.

. Kognitiv behandlingsterapi ska anvandas i hogre grad ani
dag vid depressioner. Idag har endast 25 procent majlighet att ge
behandling i egen regi eller att remittera.

J Alla ska ges information av behandlande tandlakare om
gallande tandvardsbidrag.

J Genom kontinuerlig rehabilitering ska den som har Parkin-
son kunna bibehalla och utveckla de funktioner han eller hon har.
J Kunskapen och medvetenheten hos ansvariga politiker om
parkinsonvarden och dess behov av medel maste okas.

. Anhoriga och narstaendes insatser i varden maste synliggo-
ras och stottas.

J Att forskningen tilldelas de resurser som behovs for att fa

fram sa effektiva terapier som mojligt.



Egenremiss - Gor sa har

Reglerna for egenremisser ar olika i olika landsting, men idag har de allra
flesta fardiga blanketter pa sin hemsida. Man kan ocksa soka pa landsting-

ens gemensamma sida 1177.se.

Skriv ett kort och koncist brev och ange personnummer, namn, adress och
telefon eller mobilnummer. Normalt ar lakarremisser 15-20 rader. Borja
med att beskriva kort vem det galler vad hen arbetar med och tidigare vik-
tiga sjukdomar. Sedan redogdér man for vilka besvar som goér att man vill ha
specialistbeddmning, och om tidigare besdk och utredning for de besvaren.
Motivera varfor du behover besdka en specialist.

Ratt medicinering i ratt tid

Utbildning for de vardgivare som finns kring
den som har Parkinson, bade vad géller med-
icin, behandling, omvardnad och rehabilite-
ring, maste forbattras hos samtliga personal-
grupper. Till exempel att medicinen maste
tas med jamna intervall for att patienten inte
ska komma i off-fas. Medicinen maste ges pa
de tider som har ordinerats.

Ekonomin far inte avgora vilken behandling
som ska ges, utan det medicinska behovet
ska styra. Det maste vara den behandling
som ger bast resultat och livskvalitet som
ska sattas in. Patienten ska ges inflytande
och vara delaktig i beslut om behandling och
medicinering.

Neurosjukvarden, saval 6ppen som sluten,
ska ges Okade resurser sa att den enskildes
arbetsformaga och livskvalitet 6kar och dar-
med skjuter upp omfattande vard- och sam-
hallskostnader sa langt som mojligt.

Formanssystemet maste ticka samtliga
mediciner och behandlingar som behovs for
en adekvat vard av patienter med Parkinsons
sjukdom. Apoteken maste félja den lagreg-
lerade skyldigheten om tillhandahallande
av forskrivet preparat inom 24 timmar. Alla
parkinsonlakemedel som tillhandahalls pa
apotek ska omfattas av lakemedelsférsak-
ringen.

Stord impulskontroll

Stord impulskontroll kan upptrada som en
biverkan av vissa parkinsonmediciner. Det
innebar att man forlorar férmagan att sta
emot en impuls trots att den skadar en sjalv
eller andra. Det kan bland annat yttra sig i
form av spel- eller képberoende, hetsatning
eller hypersexualitet. Att drabbas av stord
impulskontroll kan orsaka stora sociala och/
eller ekonomiska problem och manga forhal-
landen har havererat pa grund av det.

Manga som ar drabbade och deras familjer
tycker att problemen ar genanta och undvi-
ker darfor att beratta om dem. Den som ser
dessa symtom hos sig sjalv eller anhérig med
Parkinsons sjukdom boér informera behand-
lande lakare sa att lampliga atgarder kan
vidtas. Behandlande ldkare ska undersdka
om biverkning i form av stord impulskontroll
foreligger, vid besoken.

Parkinsonférbundet verkar for att 6ka kun-
skapen och informera om dessa problem.

Generika

Generikaforskrivning har lange patalats som
ett stort problem fér vara medlemmar. Den
innebar att apoteket obligatoriskt byter till
en billigare generisk kopia, nar patenttiden
har gatt ut pa det lakemedel ldkaren skrivit
recept pa. Generika innehaller samma verk-



samma substans som originalet, men det kan
skilja vad galler fargdmnen och bindemedel.

Manga med Parkinson har en diger medicin-
lista, med medicinintag ofta upp ftill varan-
nan timme. Flera ar beroende av rutiner och
igenkannbarhet. Av hansyn till aldersstruk-
turen, och ofta ytterligare medicinering for
en rad icke-motoriska symtom i kombination
med Parkinson, forstarks problemen. Trots
att det star pa askarna vilket preparat som ar
utbytt blir manga stressade och radda att ta
fel medicin.

Utover detta finns det sa kallade referens-
prissystemet som innebar att apoteken var-
je manad far en prislista 6ver det billigaste
ldkemedlet — "manadens vara” — som ska
anvandas vid framrdakningen av ersattning
enligt lakemedelsférmanen. Parkinsonfor-
bundet kraver att farmaceuterna far moj-
lighet att franga kravet om att byta till ett
preparat som dr manadens vara och istallet
— med hansyn till patientsdakerheten — expe-
diera det preparat som forskrivits av lakaren
och tidigare expedierats.

Anhoériga och nirstaende

Med anhdérig menas make, make, barn el-
ler andra nara slaktingar. Narstdende ar ett
vidare begrepp och inkluderar daven vanner
och gode man.

Mojlighet till vaxelvard, korttidsvard och av-
lastning maste finnas i varje kommun. Den
som vardar en narstdende i hemmet maste
fa mojlighet till avlastning. Det ar viktigt att
kommunen har kdinnedom om narstaendes
situation och deras behov. Narstdende ska

ocksa fa mojlighet till information och ut-
bildning. Den narstaendes information och
kunskap om situationen maste tillvaratas av
myndigheter med flera. Tidiga insatser ar en
viktig trygghet for saval den som har Parkin-
son som for den narstaende.

De narstaendes behov av avlastning och in-
formation ska bevakas av kommunens an-
horigkonsulenter. Anhorigkonsulenten ar
en lagstadgad funktion som maste na ut till
anhoriga och narstaende. Vid deltagande i
anhorigtraffar ska det finnas méjlighet till av-
|6sning i hemmet. Ratten for makar/sambos
att fa bo tillsammans i sarskilt boende maste
garanteras

Information och utbildning

Det ar den behandlande lakaren som ska in-
formera och anvisa ratt och mdjlig behand-
ling och rehabilitering till dem som har Par-
kinsons sjukdom.

Parkinsonforbundet och dess lansforeningar
ordnar foreldasningar och utbildningstillfallen
for personer med Parkinson, deras anhoriga,
underskoterskor, sjukskoterskor, lakare och
annan vardpersonal. Parkinsonférbundets
webbplats, Parkinsonguiden.se och tidning-
en Parkinsonjournalen ar viktiga informa-
tionskanaler.

Sjukhus, patientféreningar och lakemedels-
bolag anordnar information om vard och
medicinska behandlingsalternativ. Vid dessa
tillfallen ges ocksa ofta information om nya
forskningsron. Primarvardens lakare ska ges
utbildning/information for att kunna remit-
tera patienter vidare. Personal i sarskilda bo-
ende och hemsjukvarden maste fa baskun-
skaper om Parkinson och parkinsonvard. Pa
flera orter kan personer som sjalva har Par-
kinsons sjukdom informera vardgivare om
viktiga saker att tanka pa for dem som vardar
personer med Parkinsons sjukdom.

Journalféring och journalhantering maste
samordnas inom hela vardkedjan.



Rehabilitering

Behandlingen vid Parkinsons sjukdom kan
liknas vid en pall som vilar pa tre ben: Medi-
cinering, rehabilitering och egenvdrd.

Parkinsons sjukdom karaktdriseras av en
mellan olika individer kraftigt varierande
symtombild. Alla behandlingsinsatser mds-
te ddrfor individanpassas. Parkinsons sjuk-
dom dr en kronisk fortskridande sjukdom.
Detta gor att all behandling mdste ompro-
vas allteftersom tiden gdr. Upprepade reha-
biliteringsinsatser kommer att bli nédvdn-
diga.

Neurorehabilitering ar en process som stod-
jer personen att fa kunskap och insikt om
sjukdomen och dess konsekvenser, mobili-
sera egna bemastringsstrategier och kunna
ta ansvar for sin livssituation. Neurorehabi-
litering ar alltsd mycket mer an bara fysisk
traning. Egenvard ar ett begrepp som ofta
anvands.

Teamarbete

Inom modern rehabilitering samverkar ett
antal yrkeskategorier i team och vi ser garna
en parkinsonsjukskoterska som vardkoordi-
nator i teamet. Forskning visar att forutom
medicinsk behandling sa har teamrehabilite-
ring, traning och férebyggande atgarder en
bevisad nytta.

Teammedlemmarna delas in i en kdrndel
(som ska traffa varje patient vid varje rehab-
period) och i en stéddel (som ska finnas till
hands for att med kort varsel kunna kopplas
till teamet).

| kdrndelen ingar: Lakare, specialist i rehabi-
literingsmedicin, alternativt neurolog med
specialintresse for rehabilitering, som an-
svarar for diagnostik och utredning samt for
medicineringen.  Parkinsonsjukskéterskan
bedomer behovet av omvardnad och behov
av medicinjustering samt fungerar ofta som

koordinator i teamet. Denna erbjuder infor-
mation och undervisning till patienter och
anhoriga. Fysioterapeuten bedémer fysisk
formaga och skapar ett traningsprogram.
Detta ska anpassas till den enskilda patien-
tens behov. Arbetsterapeuten ger stéd och
rad som moijliggor delaktighet i vardagliga
aktiviteter, i hemmet, pa arbetet och pa fri-
tiden. Kuratorn erbjuder stdédjande samtal
och ansvarar fér manga kontakter med myn-
digheter.

| stoddelen ingar vanligen: Logoped, som
erbjuder bedémning och traning vid pro-
blem med talet. Dietist, som ger kostrad
med hansyn till medicinering och till andra
konsekvenser av Parkinsons sjukdom. Neu-
ropsykologen bedémer kognitiv funktion
(minnesfunktioner och férmaga att tolka sin-
nesintryck) och behov av kognitiv traning.

Behandlarna ska arbeta i ndra samverkan
med patienten, dennes narstdaende och med
varandra for att uppna gemensamma mal.

Var ska rehabiliteringen ske?

Hog kompetens hos teammedlemmarna och
ett bra upplagg pa rehabiliteringsprogram-
men ar tveklost en mycket viktigare faktor
an vem som ar huvudman och i vilken miljo
rehabiliteringen sker. Hog kompetens skapas
lattare pa en enhet som traffar manga pa-
tienter med Parkinsons sjukdom.

Geografisk narhet mellan rehabiliteringsin-
stitutionen och patientens hemkommun un-
derlattar samarbete mellan rehabiliterings-
teamet och de kommunala stédinsatserna i
den fas av sjukdomen nar sadana kan bli ak-
tuella. Det ar darfor viktigt att varje landsting
kan erbjuda teambaserad rehabilitering pa
nara hall fér patienter med Parkinsons sjuk-
dom. Likasa underlattas samarbetet mellan
den lakare som skoter patientens medicine-
ring och teamet om avstanden ar sma. Detta
ar viktigt da en grundforutsattning innan en
rehabiliteringsinsats pabdrjas ar att patien-
ten ar optimalt medicinerad. Detta betyder



inte att varje landsting behover bygga upp
egen verksamhet. Ibland kan samverkan
mellan narliggande landsting vara att féredra
da alltfér sma enheter kan ha svart att bygga
upp kompetens.

Nar ska rehabilitering erbjudas?

Efter diagnosen foljer ofta en omtumlande
fas under vilken manga kan vara i behov av
stodkontakt exempelvis kurator pa neurolo-
gisk klinik eller i primarvarden.

Efter att den som fatt sjukdomen "kommit pa
fotter” kan det bli aktuellt med den forsta re-
habiliteringsinsatsen, patient- och narstaen-
deutbildning. Den genomférs vanligen med
aktiviteter i grupp dar flera som just fatt sin
diagnos deltar. Syftet med den utbildningen
ar att patienten och den narstaende ska lara
sig att leva med sjukdomen och battre be-
mastra och hantera vardagen for att kunna
fokusera pa det friska. Denna forsta period
syftar till att 6ka patientens och dess narsta-
endes kunskap om sjukdomen. Alla ska er-
bjudas detta senast ett ar efter diagnos.

Behandlande ldkare ska remittera till re-
habiliteringsenhet for bedémning nar det
uppstar plotslig eller langsamt tilltagande
forsamring som paverkar patientens sjalv-
standighet och/eller livskvalitet.

Darutover far man rakna med aterkomman-
de insatser nar sjukdomen fortskrider. Det
gar inte att ange nagot generellt tidsintervall
mellan rehabiliteringsperioderna utan nya
insatser maste alltid behovsprévas individu-
ellt.

Parkinsons sjukdom drabbar personer i olika
aldrar och en icke obetydlig andel ar i ar-
betsfor dlder vid debuten. Konsekvenserna
av sjukdomen kan skilja sig mycket mellan
individer i olika delar av livet, nagot som
man ocksa maste ta hansyn till i rehabilite-
ringsarbetet. Sa lange personen befinner sig
i yrkesverksam alder ska ocksa yrkesinriktad
rehabilitering alltid 6vervagas.

Det yttersta malet med rehabilitering vid
Parkinsons sjukdom liksom inom all neuro-
logisk rehabilitering ar egentligen inte att
ge behandling pa plats utan att kartlagga de
individuella problemen och att ge den sjuke
och dennes néarstdende den kunskap som
kravs for att pad basta satt bemastra symto-
men i vardagen, ofta bendmnt "egenvard”.

Egenvard vid Parkinson - vad kan jag
gora sjalv?

Likemedelsbehandling vid Parkinsons sjuk-
dom dr nédvandigt men det racker inte med
enbart |akemedel. Det finns saker man kan
och ska gora sjalv for att lindra besvaren och
halla sig i god kondition. Det ar bra om man
lar sig hur sjukdomen fungerar och vad man
sjalv sarskilt paverkas av. Det ar ocksa viktigt
att man fortsatter att vara aktiv och agnar sig
at sina intressen.

Fysisk aktivitet ar mycket nyttigt vid Parkin-
son och fysioterapi ska paborjas tidigt i sjuk-
domsforloppet. Det gar allra bdast om man
motionerar nar medicineffekten ar pa topp.
Fysiska aktiviteter kan forbattra motorik och
olika funktioner och leda till ett forbattrat all-
mantillstand.

Av olika vetenskapliga studier framgar att
konditions- och specifik uthallighetstraning
forbattrar arbetskapaciteten och dven andra
funktioner. Specifik fysioterapi under led-
ning av sjukgymnast for att forbattra exem-
pelvis gangformagan en gang/vecka ar bra.



Program for egen traning/hemprogram ska
ocksa utformas och bér genomfoéras tva till
tre ganger per vecka. Utnyttja dven de dagli-
ga aktiviteterna till traning. Traning som man
dessutom tycker ar rolig ar annu battre for
kroppen!

Stress brukar forvarra symtomen. Om man
planerar vad man ska géra under dagen kan
kdanslan av stress minska. Det ar viktigt att
motionera bade hjarnan och kroppen och
det ar bra att ta kontakt med sjukgymnast
for att fa rad och traningsprogram. Balan-
sovningar och annan traning for att lara att
undvika att falla, ar bra kunskaper att ta till
sig. | senare stadier av sjukdomen kan man
behova olika tekniska hjalpmedel, som kapp
eller rollator. Hemmet eller arbetsplatsen
kanske behover anpassas.

Man behover lara sig hur maten paverkar
medicinerna. Stora maltider, sarskilt med
mycket proteiner som till exempel kétt, fisk,
agg eller mjolkprodukter férsamrar tillfalligt
effekten av medicinen. Man behodver ocksa
lara sig hur medicinerna fungerar.

Att sova ar nédvandigt for att orka ha en po-
sitiv instadllning, vilket behovs for att kunna
hantera Parkinsons sjukdom. Det finns myck-
et man kan gora sjalv, varje dag. Ovningar
och olika tips som far dig att ma bra ger en
storre kontroll 6ver livet. Over huvud taget
ger kunskap om sjukdomen och hur den ver-
kar betydligt stérre mojligheter att leva ett
gott liv.

| bérjan ndmndes en pall med tre ben som
behandlingen vid Parkinsons sjukdom vilar
pa; rehabilitering, medicinering och egen-
vard. En trebent pall faller om ett av benen
inte fungerar!

Den som har Parkinsons sjuk-
dom ska ha ratt att krava:

e Tillgang till ssmmanhdngande
teamrehabilitering i en val funge-
rande samverkan med patientens
behandlande lakare, kommun och
primarvard.

e Regelbundna och aterkommande
beddmningar och insatser av re-
habiliteringsteam.

e Malinriktad rehabilitering.

e Att rehabiliteringsplan upprattas i
samrad mellan den sjuke, teamet
och anhoriga.

e Att uppsatta mal utvarderas och
att revidering av uppgjorda planer
och utvardering av uppnadda mal
gors kontinuerligt.

e Att en tidig rehabiliteringsperiod
ska inledas sa snart som mojligt
efter diagnos.

e Att alla mots av en positiv install-
ning till aterkommande bedém-
ningar av rehabiliteringsmal.

e Att rehabiliteringsinsatserna indi-
vidanpassas.
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Forskning

Den huvudsakliga neuroforskningen i Sve-
rige sker idag vid universitetssjukhusen i
Lund, Linképing, Orebro, Géteborg, Stock-
holm, Uppsala och Umed. Parkinsonforsk-
ningen har under de senaste decennierna
haft stora framgdngar i att ta fram nya
mediciner och behandlingsmetoder vid Par-
kinsons sjukdom.

Man kan se tva huvudlinjer i forskningen
kring Parkinsons sjukdom, namligen:

1) framtagande av nya eller forbattrade be-
handlingar och

2) utredning av orsakerna till sjukdomen.

Hittills har forskningen framst dgnat sig at
att ta fram nya behandlingar, men pa senare
tid har man dven natt resultat nar det galler
att forsta varfor sjukdomen uppstar. Detta ar
en forutsattning for att kunna ta fram ny, or-
saksbaserad behandling.

Det finns goda forutsattningar att pa sikt
kunna identifiera individer som l6per risk
att drabbas, redan innan de fatt symtom.
Nar diagnosen kan stdllas i ett tidigt stadium
kommer det att finns mojligheter att genom
behandling och/eller radgivning betraffande
livsforing forhindra insjuknande.

Parkinsonférbundet bidrar till forskningen
om Parkinsons sjukdom genom Parkinson-
fonden. Fonden stodjer forskning som kan
motverka sjukdomen bland annat genom
att:

e Ersatta signalsubstansen via lakemedel

e Forhindra cellddden via tillvaxtfaktorer

e Ersatta nervceller via transplantation

Det ar vasentligt att forskningen far okade
resurser for att fa fram sa effektiva terapier
som mojligt. Statens forskningsanslag fill
neurosjukvarden maste darfor oka. Stod till
translationell forskning och ftill patientnara
forskning som ofta bedrivs i ett parkinson-
team ar den typ av forskning som behdver

forstarkas. Translationell forskning hand-
lar om att skapa ett kunskapsfléde mellan
grundforskning, klinisk forskning och halso-
och sjukvarden, samt att ta tillvara och ut-
veckla ny kunskap och nya fragestallningar
som sjukvarden genererar. Allt i syfte att
uppna basta mojliga patientnytta.

Lakare maste ocksa ges majlighet till klinisk
eller patientnara forskning pa betald arbets-
tid.

Personer med Parkinson och deras anhoriga
ska fa mojlighet till information fran paga-
ende projekt och dven beredas mojlighet
att delta i forskningsprojekt. Patientetiken i
forskningen maste garanteras.

Ekonomisk
trygghet

Parkinson dir en fortskridande, kronisk sjuk-
dom vilket innebdr en livslang funktions-
nedsdittning. De ekonomiska konsekvenser-
na av Parkinsons sjukdom omfattar bdde
direkta och indirekta kostnader fér den en-
skilde.

Direkta kostnader ar de som uppstar vid be-
handling av sjukdomen sa som kostnader for
lakemedel och sjukvard. Indirekta kostnader
ar de som uppstar till foljd av sjukdomen, till
exempel vid sjukskrivning, sjukersattning och
i forlangningen alderspension eller forlust av
anstallning och kostnader for vardboende el-
ler hjalp i hemmet.

Besparingar i valfardssystemen har lett till
att Sverige forlorat sin tidigare hoga position
i jamfoérelse med andra OECD-lander. Detta
har urholkat de ekonomiska stéden till dem
som har Parkinsons sjukdom.

Alla medborgare ska ha mojlighet att pa ett
enkelt satt tillgodogora sig information om
vilka majligheter till hjalp och stéd som finns
att tillga for att tillgodose deras olika behov.



Parkinsonforbundets mal ar att alla, oavsett
alder, ska ha ratt till sjalvforsorjning och god
livskvalité.

Ratten till delaktighet

En omfattande och komplicerad lagstiftning
kraver lattillganglig information och adminis-
trativa stod i olika situationer. Den enskildes
sjalvstandiga handlingsformaga ska tas till-
vara och alla ska aktivt vara delaktiga i utred-
ningar och beslut som rér deras person. Alla
ska erbjudas en samordnare som stédjer och
tillvaratar den enskildes behov och rattighe-
ter genom att lotsa honom/henne ratt bland
olika ersattningar och stdd fran olika instan-
ser. Dessa insatser ska sattas in vid behov
och i ett tidigt skede, for att motverka sjuk-
domsutveckling. Myndigheter och andra in-
stansers kunskaper om Parkinsons sjukdom
maste oka for att kunna gora korrekta be-
domningar och beslut, det galler inte minst
Forsakringskassan och Arbetsformedlingen.

Arbete och ersittningar

Alla med en kronisk sjukdom eller med sta-
digvarande funktionshinder som vid Parkin-
sons sjukdom ska erbjudas en kartlaggning
av aktuell funktionsniva. En rehabiliterings-
plan ska upprattas. Detta ska ske i samverkan
mellan den enskilde och berérda myndighe-
ter. Utvardering och uppféljning ska ske kon-
tinuerligt.

Rehabilitering ar ett samlingsbegrepp for
alla atgarder av medicinsk, psykologisk, so-
cial och arbetslivsinriktad art som ska hjalpa
sjuka att atervinna, eller bibehalla basta moj-
liga funktionsformaga och forutsattningar
for att leva ett normalt bra liv. Tanken med
rehabilitering ar att man ska fa all mojlighet
att aterga till arbetslivet helt eller delvis med
hjalp av sarskilda atgarder, hjalpmedel och
ekonomiskt stod. Resurser ska ocksa i storre
utstrackning laggas pa att hjdlpa personer att
bibehalla sina funktioner och arbetsférmaga
sa lange som mojligt.

Det ar viktigt att foretagshalsovardens re-
surser tas tillvara nar det galler anpassning

av arbetsplats och arbetsuppgifter. For att
kunna tillvarata den sjukes arbetsformaga ar
det viktigt att arbetsgivarna, arbetsformed-
lingen och forsakringskassan far information
och kunskap om sjukdomen.

Vid behov ska kommunen anpassa boendet
for att underlatta, trygga och 6ka livskvalitén
for den som har Parkinson. Arbetsformed-
lingen ska hjalpa och stotta den enskilde pa
samma satt som vid nyanstallningar, till ex-
empel genom att ga in och betala en del av
I6nen, till exempel genom I6nebidrag.

Nivan for ersattningar ska lagst motsvara
normen for god levnadsniva. Den som blir
sjuk eller far en funktionsnedsattning ska
inte drabbas av fattigdom. Ersattningar ska
folja I6neutvecklingen pa arbetsmarknaden
exempelvis genom en indexering knuten till
prisutvecklingen. Nuvarande nivaer ska ersat-
tas med en flexibel, steglos ersattningsniva i
forhallande till arbets- och inkomstforlusten.
Dessutom ska inkomsttaket héjas. Fasta tids-
granser for ratten till sjukpenning ska slopas.
Ett flexiblare synsatt pa ersattningsperioder
i arbetsloshetsforsakringen ska inféras som
tar hansyn till olika funktionshinder.

Mer resurser for snabbare diagnos och
start av behandling for att undvika onddig
sjukskrivning och forsamrad livskvalitet.
Halso- och sjukvardslagens ratt till lika vard
och behandling maste efterlevas under hela
sjukdomsférloppet. Ersattningsmojligheten
ska oka for andra behandlingar som anses
nodvandiga men som idag inte beviljas inom
ramen for forsakringssystemet, till exempel
massage eller andra friskvardsaktiviteter.
Ratten till subventionerad nédvandig tand-
vard maste ingd da de flesta mediciner mot
Parkinson ger muntorrhet och detta i sin tur
ger samre tandstatus och paskyndar kari-
esangrepp.

Stora vinster kan goras bade for den enskil-
des livskvalitet och for samhallet genom f6-
rebyggande atgarder.

11
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Sa har arbetar
Parkinsonforbundet

Parkinsonférbundet bildades 1986 och ar-
betar med opinionsbildning och lobbying
mot myndigheter och politiker rérande per-
soner med Parkinsons sjukdom och Atypisk
parkinsonism. Andra uppgifter dr utbildning
och information pa alla nivder, samt sociala
och fysiska aktiviteter for vara medlemmar.

Forbundet ar en ideell och demokratisk orga-
nisation som ar religiost och politiskt obun-
den. Parkinsonforbundet ar en idéburen
organisation utan vinstintressen. | Parkin-
sonférbundet ar alla personer lika varda oav-
sett kon, alder, sysselsattning, utbildnings-
niva, ursprung, politisk tillhorighet, religion
eller sexuell laggning. Trakasserier, fortal och
diskriminering far inte forekomma inom for-
bundet eller i externa kontakter.

Parkinsonférbundet ar den enda patientor-
ganisation som uteslutande arbetar for att
forbattra villkoren for personer med Parkin-
sons sjukdom.

| foreliggande program finns forbundets vi-
sion, mal och strategier for organisationen.
Hur forbundet ser pa ideellt arbete. Hur vi
inom forbundet ser pa ideellt arbete. Hur vi
inom forbundet bor upptrada och forvalta
fortroende samt samarbeta och agera vid
konflikt. | finanspolicyn finns faststallt enhet-
liga riktlinjer och ramar for de finansiella ak-
tiviteter som uppkommer i férbundet. Alko-
hol och drogpolicyn redovisar vad forbundet
bor iaktta vad galler dessa fragor.

Det 6vergripande styrdokumentet for for-
bundets verksamhet ar vara stadgar.

Syfte och mal med detta program

Syftet med foreliggande program ar att spri-
da information om gallande rutiner. Men
ocksa att underlatta och stédja fortroende-
valda och kanslipersonal i deras uppdrag och
arbete.

Malet med detta program ar:

Att gallande policys, rutiner och beslut blir
kdnda och anvanda. Att programmet stodjer
och underlattar lansforeningarnas och kans-
liets arbete.

Att rutiner, arbetsbeskrivningar och omra-
den inom programmet lyfts fram for utarbe-
tande av stdllningstaganden. Att program-
met blir foremal for kontinuerlig 6versyn och
uppdatering.

Vision, mal och strategier

Forbundets vision ar att genom tillskapande
av resurser stodja forskningen sa att sjukdo-
men pa sikt kan botas. Det naraliggande ma-
let ar att medverka till storsta mojliga lindring
och vélbefinnande till sa manga som mojligt.
Parkinsonférbundet ska goras sa valkant och
valrenommerat att det ar en nackdel att inte
vara medlem.

Vid varje kongress redovisar den avgaende
styrelsen sin verksamhet under den gangna
kongressperioden. Den avgaende styrelsen
redovisar ocksa en planerad verksamhet for
den kommande kongressperioden. Den ny-
valda styrelsen redovisar sina intentioner
for den kommande kongressperioden vilket
mojliggor for kongressen att paverka vilken
verksamhet som ska prioriteras i enlighet
med uppsatta visioner och mal.

En viktig uppgift ar att samordna information
och opinionsbilda internt och externt i for
medlemmarna viktiga fragor. Det sker framst
genom var webbplats och var tidning, samt
i ordférandebrev, debattartiklar, intervjuer
och uppvaktningar.



Paverkan sker ocksa mer langsiktigt genom
deltagande i utredningar och besvarande
av remisser. Forbundet arrangerar ocksa
utbildningar och seminarier for lakare, sjuk-
skoterskor och annan vardpersonal. Den
medlemsinriktade verksamheten bedrivs av
lansféreningarna och lokalféreningarna.

For att stodja forskningen har férbundet
bildat Stiftelsen Parkinsonférbundets forsk-
ningsfond, Parkinsonfonden, vars ordfo-
rande ar adjungerad ftill férbundsstyrelsen.
Forbundets ordférande ingar, i enlighet med
fondens stadgar, i dess styrelse.

Parkinsonférbundets verksamhet star och
faller med engagemanget och kompetensen
som de mer an 400 foértroendevalda lagger
ner pa att forverkliga organisationens visio-
ner och mal. Férbundets verksamhet bygger
i stor omfattning pa frivilliga obetalda insat-
ser fran medlemmarnas sida. De som arbetar
for forbundet ar valda av medlemmarna och
foretrader dem som valt honom/henne, inte
sig sjalv. Finansiering sker i huvudsak genom
medlemsavgifter, gdvor och statsbidrag samt
visst projektstod fran lakemedelsforetag.

Organisation

Forbundets organisation regleras i stadgar-
na. Férbundets hdgsta beslutande organ dr
kongressen som sammantréider vartannat
dr och da vdljer férbundsstyrelsen. Kon-
gressledaméterna utses av Idnsforening-
arna.

Lansféreningarna ar en sammanslutning av
enskilda medlemmar och/eller lokala féren-
ingar. Lokalféreningarna har en egen styrel-
se, men tillhér sin lansférening. Aven andra
former for organisering finns.

Fortroendevalda fullgér och deltar i externa
uppdrag for forbundet utifran sin kompe-
tens och de strategiska beslut som fattats i

forbundet. Ingen 16n eller arvode utgar till
de fortroendevalda. Ersattning for forlorad
arbetsfortjanst, resor och utlagg ersatts vid
deltagande i forbundsuppdrag.

Forbundsstyrelsen ansvarar for att forbun-
dets strategier och langsiktiga arbete ge-
nomfors, medan de operativa funktionerna
aligger kansliet under ledning av en gene-
ralsekreterare. Bland de gemensamma ad-
ministrativa fragorna som kansliet svarar for
finns medlemsregistret, forbundsavgiften
och dess férdelning.

For att sakerstdlla kommunikationen mel-
lan forbundsstyrelsen och lansféreningarna,
tilldelas forbundsstyrelseledaméterna ett
mindre antal lansforeningar som man har ett
sarskild kontakt/fadderansvar for.

Inom férbundsstyrelsen utses sektioner an-
svariga for anhoriga, for atypisk parkinso-
nism samt fér yngre i yrkesverksam alder.
Kongressen utser minst en och hogst tre le-
damoter som representerar dessa intresse-
grupper i forbundsstyrelsen.

Ordféorandekonferens
Ordférandekonferensen halls aret mellan
ordinarie kongress och genomférs senast
den 31 maj. Ordférandekonferensen ar ftill
skillnad fran kongressen inte 6ppen for alla
medlemmar och till den kallas lansférening-
arnas ordférande samt Parkinsonférbundets
styrelse, generalsekreteraren ar adjungerad.
Vid behandling av sarskilda fragor kan ocksa
andra personer bjudas in till konferensen.

Ordférandekonferensen har framforallt tva
syften. Det ena ar att lansordférandena och
forbundets styrelse behandlar fragor om hur
kongressens beslut ska genomforas, diskute-
rar samverkansfragor och har erfarenhetsut-
byte. Det andra ar att forbundsstyrelsen ska
ge information ftill ordférandekonferensen
och medlemmarna om verksamhet och bud-
get, verksamhetsberattelse med bokslut och
revision.
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Det ar den lansforening som utsetts vid den
foregdende ordférandekonferensen, som
kallar till konferensen, och som ansvarar for
konferensens innehall med praktiskt stod
fran forbundets kansli. Ordférandekonfe-
rensen ska protokollféras och justeras av
tva ledamoter. Kostnaderna for konferensen
betalas genom deltagaravgifter, eventuell
sponsring samt den extra deltagaravgift som
alla lansforeningar bidrar med.

Yngre Parkinson

Naverket for personer i yrkesverksam alder
med Parkinson, Yngre Parkinson, har som
syfte att genom att ge verktyg och kunskap
att hantera livet med Parkinson, samt ska-
pa motesarenor/plattformar, starka yngre
personer med Parkinson. Yngre Parkinsons
verksamhet finansieras framfor allt via for-
bundet och lansforeningarna. Yngre Parkin-
sons styrgrupp utses av forbundsstyrelsen
och kommunicerar med medlemmarna och
avrapporterar sin verksamhet pa férbundets
kongress och pa ordférandekonferensen.
Forbundskansliet bitrader styrgruppen nar
sa behovs.

Samarbete med
andra

Inom Parkinsonférbundets intresseomrdde
finns en hel rad organisationer som stédjer
parkinsonvdrden och/eller forskningen.

De storsta och mest kanda ar Parkinson-
forbundets forskningsfond. Den har ett sa
kallat 90-konto, som kontrolleras av Svensk
Insamlingskontroll. Parkinsonfonden sysslar
enbart med Parkinson, och prioriterar kli-
nisk forskning. Parkinsonférbundet startade
ParkinsonAkademien i syfte att stirka den
kliniska forskningen ytterligare.

Cirka 40 patientféreningar, inklusive Parkin-
sonférbundet, samverkar kring gemen-

samma fragor i Funktionsratt Sverige. Sam-
verkan sker bade centralt och regionalt. Vi
samarbetar dven med Neuroférbundet. P3
europaniva, i European Parkinson Disease
Association (EPDA) och pa nordisk niva inom
Nordiska Parkinson Radet (NPR), finns ett
val utvecklat samarbete.

Parkinsonférbundet har sedan lange ett eta-
blerat samarbete med vardpersonalens olika
organisationer: Swedish Movement Disor-
der Society (SVEMODIS) och Vardférening-
en Movement Disorders (VFMD). Forbun-
dets fortroendetandldkare lakare ar forskare
inom odontologiska fakulteten.




Riktlinjer

Pa féljande sidor finns Parkinsonférbundets
kommunikationspolicy, policy for medlems-
register, alkoholpolicy och

finans- och placeringspolicy.

Kommunikationspolicy

Effektiv kommunikation dir ett av de vikti-
gaste styrmedel for att vi ska uppna vdra
mdl. Denna kommunikationspolicy dr
ett hjdlpmedel fér alla foértroendevalda i
Parkinsonférbundet att samordna och ef-
fektivisera den externa och interna kommu-
nikationen. Det dr ddrfor viktigt att policyn
blir kéind i hela Parkinsonférbundets orga-
nisation. Var och en av oss har ett ansvar
for att uppfylla mdlen och riktlinjerna i var
kommunikationspolicy.

Ansvar

Huvudprincipen for all kommunikation inom
och fran Parkinsonférbundet ar att den per-
son som ar bast lampad att svara eller infor-
mera om en fraga ocksa ska gora det. Ytterst
ansvarig for all information inom Parkinson-
forbundet ar dock férbundets ordférande.

Kommunikationsmal

De overgripande malen foér Parkinsonférbun-

dets kommunikationsarbete ar att kommuni-

kationen ska bidra till att verksamhetsmalen
uppnas och att varumarket Parkinsonférbun-
det starks. Detta ska ske via féljande delmal:

e Vara medlemmar ska ha tillgang till re-
levant och aktuell information om var
verksamhet.

e Fortroendevalda och kanslipersonal ska
ha tillgang aktuell information om beslut
som paverkar den egna verksamheten.

* Den externa kommunikationen ska syn-
liggbra och oka kdnnedomen om var
verksamhet.

e Den interna kommunikationen ska sti-
mulera till delaktighet inom férbundet

och den externa kommunikationen ska
bidra till att varumarket Parkinsonfor-
bundet starks.

¢ Alla kommunikationsinsatser ska ha ett
klart definierat syfte och mal sa att resul-
taten ar matbara.

e En val fungerande kommunikation star-
ker den interna sammanhallningen, byg-
ger upp och bibehaller férbundets profil,
att i stort kommunicera med férbundets
omvarld.

Principer

Parkinsonforbundets kommunikationspolitik

praglas av féljande grundlaggande

principer:

e Oppenhet och &rlighet i saval externa
kontakten som i den interna informa-
tionsgivningen. Detta galler dven i mot-
gang!

e Saklighet och vederhaftighet. Alla former
av sa kallad publicitetsjakt ska undvikas
for att skapa fortroende pa lang sikt. Ut-
talanden ska inte bidra till spekulationer.

e Etik. Informationsarbetet ska praglas av
respekt for principer, regler och avtal.

e Aktivitet. For att utnyttja de informa-
tionsmojligheter som medierna erbjuder
kravs initiativ och ett aktivt deltagande
fran alla.

e Raétt information fran ratt person — dele-
gering. Huvudprincipen ar att den person
som har kompetens och ansvar i sakfra-
gan besvarar forfragningar.

e Informationsansvarig pa forbundskans-
liet ska samordna och hjalpa till med att
underlatta fortroendevaldas och kans-
lipersonalens externa kontakter och in-
terna informationsbehov.

e Resultatorientering. Det externa infor-
mationsarbetet syftar till att generera
synliga resultat i form av exempelvis for-
battrat internt informationsfléde, publi-
citet, eller 6kad kdnnedom om forbun-
det inom vissa intresse-/malgruppeDetta
ska sedan aterspeglas i omsattning och/
eller resultat.
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Intern kommunikation

Malet for intern kommunikation inom
Parkinsonforbundet ar att alla medlemmar
och fortroendevalda ska kunna fa en rele-
vant, snabb och aktuell information om for-
bundet for att kunna vara orienterade om
forbundets 6vergripande mal och aktiviteter
och alla 6vriga viktiga handelser.

Syftet ar att med hjalp av en 6ppen, drlig och
forklarande information géra medlemmarna
delaktiga i forbundets utveckling, 6ka deras
kunskap om forbundet och darigenom star-
ka deras engagemang, lojalitet och ansvars-
tagande. Den interna informationen och
kommunikationen sker i huvudsak via webb-
platsen, ordférandekonferenser och andra
sammankomster.

Huvudprincipen ar att samtliga medlemmar
i forbundet har ratt till information som ar
likvardig och samtidig med den som externa
intressenter far.

Huvudansvaret foér den interna kommunika-
tionen vilar pa ordféranden pa respektive or-
ganisationsniva, som kan delegera till annan
informationsansvarig.

Extern kommunikation

Aktuell information ska alltid finnas i Parkin-
sonjournalen, pa webbplatsen, i ordférande-
brev och/eller i pressmeddelande. Beroende
av amne kan detta sedan kompletteras med
debattartiklar, evenemang och andra atgar-
der.

Malet ar att 6ka kidnnedomen om forbun-
det inom malgrupperna och att starka tro-
vardigheten for Parkinsonforbundet som
talesman/remissinstans for de parkinson-
sjuka och deras anhoriga och narstaende.
Grundregeln ar att all viktig information ska
ske samordnad och ha ett likvardigt innehall.
Ytterst ansvarig ar forbundsordférande som
dock far delegera informationsuppgifter.

Forbundsordférande ar talesperson i for-
bundets 6vergripande fragor, som finansiell

stallning, projekt, strategier med mera. For-
eningsordforandena har ratt att uttala sig i
fragor som géller den |[6pande verksamheten
i respektive forening. Ovriga ledande befatt-
ningshavare och frivilligt arbetade medlem-
mar bor inte uttala sig annat @n i allmanna
termer, och da endast om fakta och forhal-
landen som redan ar offentliggjorda externt.
Styrelsens ledamaoter ska forst radfraga ord-
férande innan de uttalar sig om férbundets
verksamhet, inriktning och finansiella situa-
tion.

Detta forutsatter att forbundsordféranden
informeras om aktiviteter i féreningarnas
och i férbundet i ovrigt. | detta sammanhang
ar det viktigt att alla foreningar kan agera
informationsansvariga for sitt omrade. Det
skapar inte trovardighet for ett forbund att
ha en enda person som svarar pa alla fragor.
Alla maste tala samma sprak och alla med-
arbetare maste formedla en enhetlig bild till
omgivningen av Parkinsonférbundet.

Pressmeddelande

Foljande regler galler for i vilka fall press-
meddelande ska sandas:

Ordféranden pa respektive organisations-
niva och den som lamnar informationen ska
vara overens om innehallet och ha godkant
det. Pressmeddelande ska alltid ga ut via
Parkinsonforbundets vedertagna kanaler till
press och nyhetsbyraer.

Pressmeddelande ska sandas ut vid stra-
tegiska, strukturella forandringar, viktigare
medicinska nyheter och byte av nyckelper-
soner. Berorda lansforeningar ska meddelas
i samband med att Parkinsonfonden eller
Parkinsonférbundet annonserar, eller pa an-
nat satt gar ut i media.

Utgivha pressmeddelanden ska alltid rap-
porteras till forbundskansliet, helst innan de
skickas ut.



Policy for
medlemsregister

Férbundet innehar ett medlemsregister
som omfattas av Personuppgiftslagen PUL.
Detta innebdr att personuppgiftslagen gdil-
ler fullt ut for var verksamhet.

De personuppgifter som lamnas i samband
med ansdkan om medlemskap registreras
i vart medlemsregister. Personuppgifterna
som finns i medlemsregistret anvands som
underlag i vart interna arbete. Parkinsonfor-
bundet stravar efter serva vara medlemmar
pa basta mojliga satt. For att kunna gora det-
ta behover vi kunna kommunicera med med-
lemmarna med exempelvis riktade utskick.

For att vi ska kunna ha ett val fungerande
medlemsregister kravs att vi har kompletta
och korrekta uppgifter. Eftersom ett person-
nummer som innehaller tio siffror ar unikt
for varje person, kan vi undvika dubbelre-
gistrerade och forvaxlingar av medlemmar.

Alkoholpolicy

Alkoholpolicyn antogs av férbunds-
styrelsen dar 2011. Syftet med policyn dr att
skapa god och sdker féreningsmiljé.

| Parkinsonforbundets verksamhet, eller nar
forbundet i andra sammanhang foretrads,
saval nationellt som internationellt, ska all
alkoholkonsumtion ske ytterst restriktivt.
Icke-medicinsk anvandning av narkotikaklas-
sade preparat far inte forekomma.

Forebygga

Alla i forbundet informeras om drogers in-
verkan pa halsan och arbetsmiljon. Férbun-
det ska uppmuntra till alkoholfria aktiviteter
i alkoholfria miljoer.

Agera

Vi avstar fran alkoholkonsumtion under var
verksamhet, undantag kan goras vid repre-
sentation men ska da ske ytterst restriktivt.
Alla bor ta ansvar for att policyn efterlevs. Att
lagga sig i och ge stod ar att bry sig om.

Vi ingriper direkt om vi ser att nagon har
drogrelaterade problem och om nagon ar i
behov av rad och stdd ska denne erbjudas
hjalp. Som medlem i Parkinsonférbundet
kan du tala om vad du ser och vad du kdnner.
Undvik att tala om vad han/hon ska gora, in-
formera i stdllet styrelsen.
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Finanspolicy och
placeringsriktlinjer

Parkinsonfoérbundets finanspolicy ska utgé-
ra styrinstrument fér férbundets hantering
av medel fér den stadgeenliga verksamhe-
ten pa kort och lang sikt. Med detta avses
bdde férbundets ordinarie verksamhet,
men dven verksamhetsprojekt, helt eller
delvis finansierade av férbundet.

Syftet med finanspolicyn ar att definiera
overgripande ramar for de aktiviteter som
uppkommer i samband med hantering av
likvida medel och finansiella tillgangar i for-
bundet.

Placeringsriktlinjerna ska mojliggéra en ef-
fektiv hantering och god kontroll av finansiel-
la floden och risker i forbundets férvaltning
av finansiella tillgangar. Riktlinjerna ska ock-
sa sakerstdlla att forvaltningen utformas sa
att den star i rimlig balans till den férvantade
utvecklingen av verksamheten enligt forbun-
dets stadgar och den tidshorisont som kapi-
talet berdaknas finnas kvar inom férbundet.

Inriktning och organisation

Styrelsens ansvar

Styrelsen ansvarar for att innehallet i bade
policyn och riktlinjerna ar korrekta ur ett le-
galt perspektiv. Policyn och riktlinjerna ska
ses Over, och eventuellt revideras, en gang
per ar med hansyn till aktuella férhallanden
inom, samt med beaktande av utvecklingen
pa, de finansiella marknaderna.

Det ar ocksa styrelsens ansvar att besluta om
ataganden och atgarder som inte framgar, el-
ler alternativt gar utover vad som framgar av
policyn och riktlinjer.

Styrelsen ansvarar sjalv for att inhamta den
information den anser sig behoéva for att
kunna bedéma forvaltningens utévande och
resultat.

Generalsekreterarens ansvar
Generalsekreterarens befogenheter och an-
svar for forbundets verksamhet och for fi-
nansforvaltningen ska framga av styrelsens
delegationsordning. Generalsekreteraren ar
som operativt ansvarig for forbundets verk-
samhet dven ansvarig for att férbundets fi-
nansiella radgivare tillampar faststalld policy
och riktlinjer. Generalsekreteraren ansvarar
vidare for att finanspolicyn I6pande halls
uppdaterad.

Finanspolicy

Forbundet finansierar sin verksamhet i hu-
vudsak med statliga féreningsbidrag. Betal-
ning av medlemsavgifter sker till férbundet
som overfor merparten till lansféreningarna.
Forbundets andra intdkter kommer fran an-
dra bidrag, arv och gavor.

Forbundets hantering av influthna medel ska
forvaltas sa att forbundets atagande mot
medlemmarna och andra intressenter kan
fullféljas pa ett korrekt satt. Med det avses
att:

e Forbundet ska efterstrava en lag total ris-
kniva och ingen placering far bindas sa lange
att verksamheten aventyras. Medel kan bin-
das i maximalt fem ar. Malsattningen ska
vara att de olika placeringarna faller ut vid
olika tidpunkter. Minst en miljon kronor ska
kunna frigoras pa kort sikt (30 dagar).

e Finansiella placeringar far endast goras i
svenska kronor hos svensk utgivare under Fi-
nansinspektionens kontroll. Fonder ska vara
rankade och riskbedémda hos Morningstar
eller liknande foretag.

® Forbundet ska efterstrava en real varde-
sakring av kapitalet 6ver tid.

® For narvarande far ingen lanefinansiering
dga rum och arbitrageverksamhet, det vill
sdga att lana upp pengar i syfte att placera
dem for att gora rantevinster, ar inte tillaten.
e Olika former av leasing utgor alternativ
till egenfinansiering och ska beslutas av sty-
relsen.

e Styrelsen fattar beslut om investeringar,
i forsta hand i samband med budget, men
ocksa vid andra tillfallen.



Placeringsriktlinjer

Likvida medel

Placering av likvida medel far goras i:

e Kort rantefond med maximal I6ptid 1 ar
e Fastrantekonto med maximal |6ptid 1 ar
e Bankkonto utan uttagsbegransning

Placering i langa rantefonder

och aktieindexobligationer

e Lang rantefond med maximal I6ptid 5 ar
e Fastrantekonto med maximal |0ptid 5 ar
e Aktieindexobligationer (SPAX) ftill teck-
ningskurs pa maximalt 110 procent och som
har en deltagandegrad pa 100 procent. Pro-
dukten ska ha en garanti dar nominellt be-
lopp ska kunna aterbetalas pa slutforfalloda-
gen. Det innebar att 100 procent ar en saker
placering, om inte banken gar i konkurs, och
att den har en godtagbar risk pa 10 procent.

Placering i aktietillgangar

Placering i aktietillgangar bor generellt sett
undvikas men i den man férbundet genom
arv eller gava far svenska aktier och aktie-
relaterade instrument, sasom exempelvis
fonder, konvertibla skuldebrev, inlosenratter,
teckningsratter, teckningsoptioner samt de-
pabevis sa ska dessa sédljas inom ett ar. Det
samma géller utlandska aktier.

Likviditetsrisk

Likviditetsrisk innebar att en tillgang inte kan
omsattas till likvida medel med omedelbar
verkan utan betydande transaktionskostna-
der.

Forbundets kassafléden ar ojamnt férdelade
over aret. Merparten av de medel som ska
finansiera den dagliga verksamheten inkom-
mer under forsta kvartalet och foérbundet
bor strava efter att till var tid ha sa mycket
likvida medel att det tdacker kommande tva
manaders berdknade utbetalningar. (f.n. ca
1 MSEK) och ska placeras i tillgangsslag vilka
kan omsattas till likvida medel inom 30 dagar
utan transaktionskostnader.

Kriterier for ansvarsfulla investeringar
Ambitionen ar att placeringar ska ske i fore-
tag som foljer de internationella konventio-
ner och avtal som Sverige har undertecknat
avseende manskliga rattigheter, miljo/kli-
mat, arbetsratt, anti-korruption och inhu-
mana vapen. Darutover ska i mojligaste man
placeringar undvikas i foretag dar omsatt-
ningen kommer fran tobak eller tobakspro-
dukter, alkoholvaror, pornografi, vapen eller
fossila branslen.

Om det kommer till Parkinsonférbundets
kannedom att ett foretag bryter mot, eller
inte pa ett for forbundets godtagbart satt
foljer, internationella konventioner ska en
utvardering av placeringens lamplighet go-
ras och atgarder darefter vidtas.

/Beslutade vid Parkinsonférbundets styrelsemote
den 19/1 2018.
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